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Yttrande från Sydöstra sjukvårdsregionen över remissförslag från 
Socialstyrelsen avseende flera sakkunniggruppers genomlysning 
inför beslut av nationell högspecialiserad vård.

Region Östergötland, Region Jönköpings län, Region Kalmar län och Universitetssjukhuset i Linköping har beretts möjlighet att svara på sakkunniggruppers underlag inom områdena:

19189/2024 Mastocytos
1991/2025 Neurofibromatos typ 2 och annan genetisk schwannomatos

Regionerna har valt att yttra sig gemensamt inom ramen för samverkan i den Sydöstra sjukvårdsregionen. Samråd har skett med den medicinska fakulteten på Linköpings universitet och det finns en samsyn mellan parterna vad gäller yttrandet.

Efter beredning inom berörda regionalt programområde (RPO) samt en övergripande analys av systemeffekter inom Sydöstra sjukvårdsregionen lämnas svar per område enligt följande. 
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Yttrande inför beslut om nationell högspecialiserad vård – Mastocytos

Region Jönköpings län, Region Kalmar län, Region Östergötland och Universitetssjukhuset i Linköping har fått möjlighet att yttra sig om sakkunniggruppens beslutsunderlag för området Mastocytos.
Regionerna har valt att yttra sig gemensamt inom ramen för samverkan i den Sydöstra sjukvårdsregionen. Beredningen av ärendet och en övergripande analys av systemeffekter har skett med stöd av regionalt programområde Hud- och könssjukdomar, Endokrina sjukdomar, Barn och ungdomars hälsa, Mag- och tarmsjukdomar och Lung- och allergisjukdomar och Hematologiska kliniken, Universitetssjukhuset i Linköping
. Samråd har skett med den medicinska fakulteten på Linköpings universitet och det finns en samsyn mellan parterna vad gäller yttrandet.

Remissynpunkter
Diarienummer och vårdområde:
19189/2024 Mastocytos

Remissinstanser:
RPO SÖSR Hud- och könssjukdomar
RPO SÖSR Endokrina sjukdomar
RPO SÖSR Lung- och allergisjukdomar
RPO SÖSR Mag-tarmsjukdomar
RPO SÖSR Barns och ungdomars hälsa
Hematologiska kliniken, Universitetssjukhuset i Linköping

Förslag till definition och avgränsningar
☒ Tillstyrker
☐ Tillstyrker med synpunkter
☐ Tillstyrker inte
Eventuella synpunkter, alternativt motivering till ställningstagandet:

Sydöstra sjukvårdsregionen tillstyrker förslaget om NHV för systemisk mastocytos och dess definition och avgränsningar, dels för att identifiera idag odiagnostiserade patienter, dels för att tillse att patienter får bedömning hos kunniga specialister. 



Förslag till antal enheter
☒ Tillstyrker
☐ Tillstyrker med synpunkter
☐ Tillstyrker inte
Eventuella synpunkter, alternativt motivering till ställningstagandet:

Sydöstra sjukvårdsregionen tillstyrker förslaget om fem enheter i landet. Det kommer att leda till en mer jämlik vård och att fler får sin diagnos och slipper onödigt lidande och dålig livskvalitet, som många år med odiagnostiserad systemisk mastocytos ger. Det kommer sannolikt även att leda till att fler patienter kommer att kunna identifieras och att de patienter som får diagnos kommer i kontakt med experter inom de olika specialiteter som behövs för att lägga upp en bra behandlingsplan.

Det finns i nuläget två center of excellence för systemisk mastocytos i landet; ett i Uppsala och ett i Stockholm. Trots det har endast cirka 600 patienter diagnostiserats av de minst 1000 (kanske 2000) patienter som "borde" ha mastocytos i Sverige, vilket betyder att vi bör ha fler center utspridda i landet, men det finns inte tillräckligt med specialistkompetens inom någon specialitet som sysslar med mastocytos (allergi, hematologi, endokrinologi, dermatologi, psykiatri, gastroenterologi) för att alla sex sjukvårdsregioner ska kunna hålla kompetens i denna ändå ovanliga diagnos.

Särskilda villkor
Eventuella synpunkter:
-
Konsekvensanalys
Eventuella synpunkter:
-
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Yttrande inför beslut om nationell högspecialiserad vård – 
Neurofibromatos typ 2 och annan genetisk schwannomatos

Region Jönköpings län, Region Kalmar län, Region Östergötland och Universitetssjukhuset i Linköping har fått möjlighet att yttra sig om sakkunniggruppens beslutsunderlag för området Neurofibromatos typ 2 och annan genetisk schwannomatos.
Regionerna har valt att yttra sig gemensamt inom ramen för samverkan i den Sydöstra sjukvårdsregionen. Beredningen av ärendet och en övergripande analys av systemeffekter har skett med stöd av regionalt programområde Öron-, näs- och halssjukdomar, Sällsynta sjukdomar och Nervsystemets sjukdomar. Samråd har skett med den medicinska fakulteten på Linköpings universitet och det finns en samsyn mellan parterna vad gäller yttrandet.

Remissynpunkter
Diarienummer och vårdområde:
1991/2025 Neurofibromatos typ 2 och annan genetisk schwannomatos
Remissinstanser:
SÖSR RPO Öron-, näs- och halssjukdomar
SÖSR RPO Sällsynta sjukdomar
[bookmark: _Hlk223094166]SÖSR RPO Nervsystemets sjukdomar

Förslag till definition och avgränsningar

☐ Tillstyrker
☒ Tillstyrker med synpunkter
☐ Tillstyrker inte
Eventuella synpunkter, alternativt motivering till ställningstagandet:

Sydöstra sjukvårdsregionen ställer sig positiv till förslaget om centralisering av vården neurofibromatos typ 2 (NF2) och annan genetisk schwannomatos. Det skulle ge en stor vinst för patientgruppen då man får en samlad erfarenhet och likvärdig bedömning kring när eventuell behandling ska rekommenderas och i vilken form. Dessutom skulle en samlad multidisciplinär bedömning (neurokirurg, audiolog, otokirurg) av uppföljande MR i relation till aktuell hörselsituation, ålder och annan samsjuklikhet vara av stort värde. 

Däremot skulle en centralisering av vanligt förekommande behandlingar, såsom mikrokirurgisk tumörresektion i samarbete med neurokirurg samt cochleaimplantat (CI) med tillhörande insatser från CI-team bidra till en försämring för patienterna. Dessa behandlingar skiljer sig inte från andra behandlingar, fast med annan bakgrundsjukdom, och bör därför kunna erbjudas vid närmaste universitetssjukhus som har denna kompetens. Behandlingar som bör erbjudas patienter med NF2 och annan genetisk schwannomatos vid universitetssjukhus om kompetens finns (utan centralisering) är:
· CI-kirurgi
· Icke hörselbevarande kirurgi av vestibularisschwannom
· Hörselbevarande kirurgi av vestibularis-schwannom

Definition av vilka patienter ska remitteras till NHV tycks otydlig, speciellt när det gäller gruppen med misstänkt NF2 eller annan genetisk schwannomatos. Förtydligande behövs för att dels särskilja individer med NF2 eller schwannomatos dels vilka som ska remitteras till NHV-enhet. 

Förslag till antal enheter
☒ Tillstyrker
☐ Tillstyrker med synpunkter
☐ Tillstyrker inte
Eventuella synpunkter, alternativt motivering till ställningstagandet: 

Sydöstra sjukvårdsregionen tillstyrker antal föreslagna enheter, det vill säga två enheter. 

Särskilda villkor
Eventuella synpunkter:
-
Konsekvensanalys
Eventuella synpunkter:
- 
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